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Sammendrag: 
Som helsepersonell i kreftomsorgen møter vi uhelbredelig syke mennesker som lever med 
vissheten om at de før eller senere vil dø av sin kreftsykdom. Samtidig lever vi et samfunn der 
døden er blitt stadig mer fremmedgjort. Pasientens bekymringer, fremtidsutsikter og den 
uungåelige død blir et slags tabu, noe man ikke snakker om i frykt for å overskride pasientens 
grenser.  
Denne oppgaven søker kunnskap om hvordan pasienter opplever det å leve med en 
uhelbredelig diagnose, og hvordan de ønsker å bli møtt av helsevesenet. Problemstillingen 
lyder: Kan åpenhet om døden bidra til å redusere lidelse for uhelbredelig syke kreftpasienter? 
Det er brukt litteraturstudie som metode, noe som innebærer at problemstillingen drøftes ut i 
fra allerede eksisterende litteratur. Det er gjort søk i databasene SweMed+, PubMed, Ovid 
Nursing og Cochrane Library. Søkeordene som er ble kombinert var: Death, attitude to death, 
neoplasm, incurable cancer, suffering, lived experience, communication, hope, awareness. 
Kvalitative studier ble spesielt viktig for å få frem kunnskap om pasienters opplevelsesverden, 
erfaringer og holdninger knyttet opp mot fenomenet lidelse.  
Å leve med uhelbredelig sykdom er forbundet med et liv fylt av store indre motsetninger, og 
tilværelsen beskriver som kaotisk og ukontrollerbar. Døden oppleves fremmed og selv om de 
fleste pasienter har en intellektuell forståelse av de vil komme til å dø, er det mange som ikke 
klarer å ta det inn over seg følelsesmessig. Utrygghet, maktesløshet, ensomhet, angst og 
håpløshet er følelser som er forbundet med lidelse hos uhelbredelig syke. Pasienter kjemper 
for å opprettholde en følelse av kontroll og for å opprettholde håp. Usikkerhet rundt pasienten 
vilje til å akseptere døden er en barriere som hindrer åpen kommunikasjon. Den lidelsen som 
pasienter opplever som uhelbredelig syk forblir i stor grad i taushet. Det viktigste for 
pasienten i møte med helsepersonell er å bli møtt med respektert, og sett som et helt 
menneske. I møte med uhelbredelig syke, må respekt for pasientens integritet være i fokus. Å 
lindre lidelse innbærer fremfor alt å ikke krenke pasientens verdi. Åpenhet om døden 
innebærer at man våger å se hele pasientens lidelse, og at man med sin tilstedeværelse viser 
mot, kunnskap og vilje til å ta i mot pasientens bekymringer. 
 
 
 
Abstract 
As health care professionals working with cancer, we encounter incurably ill patients who are 
living with the awareness that they sooner or later will die from their disease. At the same 
time we are living in a society where death is becoming increasingly alienated. The patients 
concerns, future and inevitable death are often treated as a taboo. We don’t talk about it, in 
fear of violating the patients’ personal boundaries.  
In this paper I’m seeking information about how patients experience living with an incurable 
disease, and how they prefer to met by health care professionals. The paper addresses the 
following question: Can openness about death alleviate suffering for patients living with 
incurable cancer?  
The method used is literary review. Searches were conducted in the databases SweMed+, 
PubMed, Ovid Nursing and Cochrane library, combining the following search terms: Death, 
attitude to death, neoplasm, incurable cancer, suffering, lived experience, communication, 
hope, awareness. Qualitative research proved to be important to gain knowledge about the 
patients’ lived experience and attitudes related to suffering.  
Living with incurable cancer is associated with living in a constant struggle between different 
emotions, and life is seen as chaotic and unpredictable. Patients have difficulties relating to 
death. Although most patients have an intellectual understanding that they will in fact die, 
many have difficulties accepting it at an emotional level. Uncertainty, powerlessness, 
loneliness, hopelessness and anxiety are emotions related to suffering. Patients struggle to 
maintain a sense of control and to maintain hope. Uncertainty about patients’ willingness to 
accept death is a barrier for open communication. The patients suffering often remain in 
silence. The most important thing for patients in relation to health care professionals is to be 
acknowledged as a whole human being. When communicating with incurably ill patients, the 
patients’ integrity must be the main focus of attention. To alleviate suffering requires more 
than anything not to violate the patients’ integrity. Openness about death means to have the 
courage to acknowledge all aspects of the patients experienced suffering, and by being present 
to show the willingness to receive the patients’ concerns.  
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1.0 Innledning   
Om lag en tredjedel av alle som får en kreftdiagnose vil dø av sin kreftsykdom 
(Kreftregisteret, 2015). Dette innebærer at behandling og omsorg for uhelbredelig syke er del 
av hverdagen for de fleste som jobber innenfor kreftomsorgen. Samtidig lever vi i et samfunn 
der døden i liten grad er et tema. I mitt arbeid med kreftpasienter opplever jeg ofte at pasienter 
som har en uhelbredelig diagnose, likevel har et håp om helbredelse. Pasientens 
fremtidsutsikter, og den uungåelige død, blir et slags tabu, noe man ikke snakker om i frykt 
for å overskride pasientens grenser.  
Forskning viser at helsepersonell sjeldent snakker om fremtidsutsikter med uhelbredelig syke, 
og usikkerhet rundt pasientens ønske eller evne til å forholde seg til egen død, trekkes frem 
som en av årsakene til dette (Granek et.al, 2013). Ordet død kan være vanskelig å bruke, fordi 
det er så endelig. Er det slik at helsepersonell som jobber med alvorlig syke og døende 
pasienter, skal være redde for å snakke om døden? Jeg har selv opplevd at en pasient som 
hadde et sterkt ønske om å dø hjemme, døde på sykehus, fordi det at pasienten snart skulle dø, 
ikke ble snakket om før det var for sent. Hvordan opplever pasienter å stå ovenfor sin egen 
dødelighet, og hvordan ønsker de å bli møtt av helsevesenet? 
Gjennom oppgaven søker jeg å få økt kunnskap om hvordan pasienter opplever det å leve med 
en uhelbredelig diagnose. Ut i fra dette vil jeg diskutere hvordan helsepersonell kan møte 
uhelbredelig syke på best mulig måte.  
1.2 Problemstilling og avgresning  
Oppgaven tar utgangspunkt i følgende problemstilling:  
Kan åpenhet om døden bidra til å redusere lidelse for uhelbredelig syke kreftpasienter?  
Oppgaven tar utgangspunkt i uhelbredelig syke, voksne kreftpasienter. Med uhelbredelig syke 
pasienter, menes pasienter der all kurativ behandling er avsluttet, og lindring av lidelse er 
omsorgens hovedanliggende. Hvor lenge pasientene har igjen å leve, vil avhenge av 
kreftform, sykdommens aggressivitet, pasienten selv og rekke andre faktorer. Det gjøres ingen 
begrensninger i forhold til forventet levetid. I alle kulturer har døden som livshendelse et 
særpreget meningsinnhold, et hvert samfunn har sin egen måte å forholde seg til døden på. 
Oppgaven tar utgangspunkt i en vestlig kulturforståelse. Ivaretakelse av pasientens pårørende 
er et viktig ansvarsområde i sykepleie til uhelbredelig syke, og pårørende er en viktig ressurs 
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for de fleste pasienter. I denne oppgaven har jeg valgt å fokusere på relasjonen mellom 
helsepersonell og pasient.  
I mye av litteraturen brukes uttrykket ”døende” om pasienter som er i palliativ fase. Men når 
er et menneske døende? Mennesker som lever med en palliativ diagnose er fortsatt levende. I 
denne oppgaven velger jeg å bruke uttrykket uhelbredelig syk.  
Behandling og omsorg for uhelbredelig syke er et tverrfaglig anliggende. I oppgaven bruker 
jeg av min erfaring som sykepleier ved en kreftavdeling. Da temaene som belyses er aktuelle 
for alle yrkesgrupper som jobber med uhelbredelig syke, velger jeg å bruke uttrykket 
helsepersonell når det er snakk om kommunikasjon og relasjon med den uhelbredelig syke.  
 
2.0 Metode  
2.1 Litteraturstudie som metode 
I oppgaven er det brukt litteraturstudie som metode. Litteraturstudie innbærer en systematisk 
gjennomgang av litteratur, der målet er å presentere en objektiv oversikt over eksisterende 
kunnskap innenfor et gitt tema(Polit & Beck, 2010, s.185). Problemstillingen blir så drøftet i 
lys av aktuell litteratur. 
Det ble gjort søk i databasene SweMed+, Pubmed, OvidNursing og Cochrane Library. 
Følgende søkeord og MeSH-termer ble brukt i ulike kombinasjoner: Death, attitude to death, 
neoplasm, incurable cancer, suffering, lived experience, communication, hope, awereness. 
Søkehistorikkskjema er vedlagt (vedlegg 1). Selv om det foreligger en del forskning på 
fenomenet lidelse, er det begrenset med studier som ser på lidelse hos pasienter med alvorlig 
kreftsykdom. Håp pekte seg raskt ut som et viktig tema, og jeg valgte derfor å gjøre søk som 
gikk spesifikt på håp hos alvorlig syke. Videre ble begrepene lidelse og håp kombinert med 
kommunikasjon, død, og MeSH-termen attitude to death. Det foreligger mye forskning rundt 
kommunikasjon med alvorlig syke, og det har vært utfordrende å velge ut studier som best 
belyser problemstillingen. Hvilken forskning som er relevant i forhold til en problemstilling 
vil til en viss grad være opp til øyet som ser. Det vil være en risiko for at både søkene som blir 
gjort, og artiklene som blir valgt har valgt, er farget av hvordan en på forhånd hadde sett for 
seg at oppgaven skulle se ut.  
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2.2 Kildevurdering  
Oppgaven er basert hovedsaklig på kvalitative forskningsartikler. Kvalitativ forskning 
utforsker meningsinnholdet i sosiale fenomener slik det oppleves for de involverte selv 
(Ellingsen & Drageset, 2008). De fleste artiklene er av hermenuetisk (Sand, Olsson & Stang, 
2009, Sæteren, Lindstrøm & Nåden, 2010), fenomenologisk (Rydahl-Hansen, 2005, Kvåle, 
2007,) eller fenomenologisk-hermenuetisk (Bezein, Noreberg & Saveman, 2001) design. 
Hermenuetisk design søker å forstå ulike meningsbetydninger i forhold til kontekst, situasjon, 
kultur eller teori. Fenomenologisk design vektlegger å gå i dybden av et fenomen med 
utgangspunkt i respondentens livsverden. Fenomenologisk-hermenuetisk design kombinerer 
begge filosofiene ved å innhente fyldige beskrivelser med utgangspunkt i livsverden, samtidig 
som det vektlegges å forstå denne mot en kulturell og sosial sammenheng (Ellingsen & 
Drageseth, 2008, s.28). For å belyse problemstillingen er jeg først og fremst ute etter 
kunnskap om pasienters opplevelsesverden, erfaringer og holdninger knyttet opp mot 
fenomenet lidelse. Videre vil jeg se dette i konteksten som er relasjonen mellom pasient og 
helsepersonell. Denne typen studier er derfor godt egnet. I tillegg til kvalitative studier, er det 
brukt en oversiktsartikkel (Kÿlma et.al, 2009). Artikkelen analyserer resultater fra 34 
forskningsartikler om temaet håp hos uhelbredelig syke. Utvalget inkluderer 9 kvantitative 
studier. Ut i fra de søkene som er gjort, er det ikke funnet enkeltstående kvantitative studier 
som belyser problemstillingen. En kvantitativ studie tar utgangspunkt i eksakt kunnskap, og 
presenterer resultater i form av tall eller statistikk (Poli & Beck, 2010, s.68). Jeg anser 
kvalitativ forskning for å være best egnet til å besvare de forskningsspørsmålene jeg ønsker 
besvart, men det ville likevel ha vært en styrke for oppgaven og også inkludere mer 
kvantitativ forskning. Studiene som er brukt er fra perioden 2001-2013. Jeg har valgt å ta med 
artikler fra de siste 15 årene, da jeg mener det er rimelig å anta at pasienters opplevelse av å 
leve med uhelbredelig sykdom ikke har endret seg betydelig innenfor dette tidsrommet.  
Av studier som har fått særlig stor betydning for oppgaven vil jeg trekke frem Hospitalized 
patients experienced suffering in life with incurable cancer (Rydahl-Hansen, 2005) og 
Latchinh into life: Living in the area of tension between the possibility of life and the necessity 
of death (Sæteren, Lindstrøm og Nåden, 2010). Sistnevne artikkel er basert på 
doktorgradsarbeidet Kampen for livet i vedmodets slør (Sæteren, 2006). For å få en dypere 
forståelse av materialet har det vært nyttig å bruke både forskningsartikkelen og 
doktogradsavhandlingen.  
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3.0 Teoridel  
3.1 Døden i et historisk perspektiv 
Døden er fullførelsen av det enkelte menneskets liv, enten livet ble kort eller langt. I vårt 
forhold til døden, har det fra midten av 1900-taller skjedd store endringer i det Norske 
samfunnet. I det gamle bondesamfunnet ble den syke tatt hånd om i hjemmet og pleiet av 
kvinner i den nære familie. Etter døden inntraff, ble den døde ofte liggende på gården i åpen 
kiste. Slik var døden synlig og nærværende både for unge og gamle. I takt med modernisering 
av samfunnet, har døden i stadig større grad flyttet inn på institusjon. Allerede fra 1960-årene 
hadde helsepersonell og begravelsesbyråer i stor grad overtatt ansvaret for døden og 
dødsfallet. Pårørende hadde ikke lenger en definert rolle(Strømskag, 2012, s.55). I løpet av 
1960- og 1970- tallet ble det samtidig gjort store fremskritt innenfor medisinen. I helsevesenet 
var man i ferd med å få en holdning om at det ikke fantes en lidelse eller sykdom som ikke 
kunne helbredes. Pleie, omsorg og lindring mistet noe av sin status. Filosofen Ivan Illich 
(1975, referert i Strømskag, 2012, s.25) gikk så langt som å hevde at døden og lidelsen var 
fjernet fra den moderne medisinen. Hospicebevegelsen vokste frem som en motreaksjon på 
dette. Hospicefilosofien bygger på verdier om optimal lindrende behandling, pleie og omsorg 
for alvorlig syke og døende, og retter seg mot pasientens fysiske, psykiske, sosiale og 
åndelige/eksistensielle behov. Opprettelse av egne hospice for døende har ikke hatt samme 
gjennomslagskraft i Norge som i England og enkelte andre land, men hospicefilosofien har 
dannet grunnlaget for det i som i dag er blitt til eget fagfelt, palliasjon (Strømskag, 2012, 
s.301). I definisjonen av palliativ behandling og omsorg, slik den er utarbeidet av Norsk 
forening for palliativ medisin heter det i dag at ”…palliativ behandling og omsorg verken 
fremskynder eller forlenger dødsprosessen, men ser på døden som en del av livet” 
(Strømskag, 2012, s.18).  
3.2 Å leve med uhelbredelig kreftsykdom 
Til tross for at flere og flere overlever kreft, er det likevel et betydelig antall mennesker som 
hvert år dør av sin kreftsykdom. I underkant av 10 700 mennesker i Norge døde av kreft i 
2013 (Kreftregisteret, 2015). Uhelbredelig syke pasienter er en heterogen gruppe, og avhengig 
av kreftform, utbredelse, pasienten selv og en rekke andre faktorer, kan pasientens levetid 
variere fra flere år til få uker eller måneder. Likevel har de det til felles at de lever med en 
visshet om at deres levetid er begrenset.  
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Å bli konfrontert med uhelbredelig sykdom er en svært krevende situasjon, som mobiliserer 
en rekke psykiske reaksjoner, forsvarsmekanismer og mestringsstrategier. Elisabeth Kübler-
Ross (1972, referert i Sæteren 2014, s.244) var en av pionerene innenfor forskning på 
uhelbredelig syke pasienters opplevelsesverden. Etter samtaler med 200 døende pasienter 
beskrev hun i 1972 fem reaksjoner som de fleste døende måtte gjennom i løpet av 
sykdomsforløpet; fornektelse, sinne, kjøpslåing, depresjon og akseptasjon. I senere tid har 
man vært mer opptatt av at hvert enkelt menneske er unikt og reagerer på sin helt spesielle 
måte på det å skulle dø. Men selv om uhelbredelig syke ikke reagerer etter et visst mønster, 
gjenkjenner man fortsatt disse reaksjonene hos mange pasienter, i ulik grad og på ulike 
tidspunkter i sykdomsforløpet (Sæteren, 2014, s.244). I denne sammenheng ønsker jeg å 
utdype to av disse reaksjonene, som jeg mener har særlig relevans for oppgaven; fornektelse 
og akseptasjon.  
Fornektelse er en forsvarsmekanisme som har til hensikt å redusere den overveldende angsten 
som uhelbredelig syke pasienter kan oppleve i konfrontasjon med sin egen dødelighet. 
Fornektelse kan være en hjelp ved at pasienten gradvis får venne seg til sannheten. I moderat 
grad kan fornektelse være nyttig, men en vedvarende fornektelse kan føre til at pasienten 
hemmes i bearbeidelsen av det vonde som skjer. Ofte veksler pasienten mellom å fornekte og 
å forholde seg til virkeligheten. Det er en lang prosess å komme frem til akseptasjon av, eller 
forsoning med det at en skal dø. Pasienter som i løpet av sykdomsforløpet har vært i stand til å 
forholde seg til sorgen over å skulle forlate livet, har større forutsetning for å komme frem til 
en forsoning med seg selv før døden inntreffer (Sæteren, 2014, s.245). 
Å leve med uhelbredelig sykdom beskrives som en kamp fylt av store indre motsetninger. 
Diagnosen innebærer på mange måter å miste det livet en hadde, og det en hadde forventet å 
leve. Dette innbærer en stor sorg (Sæteren, Lindström & Nåden, 2010). Sæteren (2006) 
beskriver det å være uhelbredelig syk som ”å leve i spenningsfeltet mellom livets mulighet og 
dødens nødvendighet”. Ut fra samtaler med 21 alvorlig syke pasienter, beskriver hun 
menneskets kamp mellom helse og lidelse. Pasientene uttrykker helse som å kunne leve så 
normalt som mulig, opplevelse av symptomlindring, tilhørighet, ansvar for eget liv, livsmot 
og håp. Lidelse beskrives som kroppslige plager og ubehag, usikkerhet, sorg, savn, fortvilelse, 
angst og ensomhet.  
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3.2.1 Lidelse som fenomen  
I følge Eriksson (1995, s.20) kan lidelse sees på som noe vondt som rammer mennesket. 
Lidelse er ikke knyttet til en gitt årsak, men tvert i mot finnes lidelse i en hver tilstand hvor 
den subjektive opplevelsen fremkaller motvilje og ubehag. Lidelse blir således et uttrykk for 
menneskets opplevelse av en tilstand som oppleves vond, truende eller uunngåelig (Eriksson, 
1995, s.36).  
I lidelsen finnes det en visshet om at det er spørsmål om å kjempe eller å gi opp. Eriksson 
(1995, s.23) beskriver lidelse og helse som to sider av menneskelivet. Lidelse er en kamp 
mellom det gode og det onde, lidelse og lyst, mellom liv og død. Helse og lidelse er 
substansen i menneskets kamp for å overleve, en kamp som handler om å fortsette å kjempe 
eller å resignere og velge ikke-liv. Å kjempe innebærer at man våger å være i lidelsen, våger å 
erkjenne at den finnes. Lidelsen er noe fullstendig ondt, og har i seg selv ingen mening. Men 
ved å gjennomleve sin lidelse, kan mennesket tilskrive den mening (Eriksson, 1995, s.52). 
En kreftdiagnose kan beskrives som en eksistensiell rystelse og fører pasientene gjennom 
krevende sykdoms- og behandlingsfaser. Å leve med en alvorlig kreftsykdom vil for de fleste 
pasienter innbefatte lidelse (Sæteren, 2006). Den opplevde lidelse kan være knyttet til både 
fysiske, psykiske og sosiale forhold. Uhelbredelig kreftsykdom vil ofte være ledsaget av en 
rekke fysiske symptomer. I følge Eriksson (1995, s.45) vil det å redusere lidelse til en 
kroppslidelse innebære at mennesket fratas mulighetene til å lindre sin lidelse, samt 
muligheten for vekst, utvikling og forsoning. I denne oppgaven vil jeg løfte frem psykiske og 
sosiale årsaker til lidelse hos den uhelbredelig syke pasienten.  
3.2.2 Behov for kontroll og ansvar for eget liv  
Det å få en uhelbredelig diagnose fører pasientens liv inn i et ukontrollerbart og ubeskrivelig 
kaos. Flere studier trekker frem mangel på kontroll som en faktor som skaper usikkerhet og 
lidelse hos pasienten, og viser til at pasienter har et sterkt behov for å beholde kontroll i eget 
liv (Olsson et.al, 2010, s.609, Rydahl-Hansen, 2005, s.218, Sæteren, Lindström & Nåden, 
2010, s.813) 
Opplevelsen av å ha kontroll har flere aspekter. Det kan innbære en opplevelse av å ha ansvar 
for eget liv, selv når en blir stadig mer avhengig av andre (Sæteren, 2006, s.64). Å være 
involvert i sin egen behandling, og dermed ha følelsen av at en selv er ansvarlig, kan være 
med på å gi livet mening. Motsetningen til følelsen av å ha kontroll, er makteløshet. De fleste 
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pasienter kjemper for å beholde hverdagen så normal som mulig, men alvorlig sykdom gjør 
hverdagen uforutsigbar, og dette er noe som gjør at pasientene ofte føler seg maktesløse 
(Olsson, et.al, 2010, s.609, Sæteren, Lindström & Nåden, 2010, s.813). I Sæteren, Lindström 
& Nåden (2010, s.814) sin studie hvor de intervjuer 15 uhelbredelig syke pasienter, uttrykte 
pasientene et ønske og behov for informasjon om hva de kunne forvente seg i tiden fremover. 
Mangel på informasjon førte til mye usikkerhet hos pasientene. Det samme gjaldt tvetydig 
eller uklar informasjon, og når pasientene fikk følelsen av at helsepersonell visste mer enn de 
fortalte. I en motsetning til dette, beskriver Rydahl-Hansen (2005, s.218) ut i fra 
forskningsintervjuer med 12 uhelbredelig syke pasienter en frykt for å få informasjon om 
sykdom og forløp. Pasientene var redde for at de ikke ville takle det som kom emosjonelt. Det 
var viktig for dem å ha følelsesmessig kontroll, å ikke la angst eller vonde tanker og følelser 
ta overhånd. Pasientenes makteløshet var dominert av en frykt for å bli overmanet av angst. 
Dette førte til at pasientene ofte unngikk situasjoner som kunne fremprovosere vanskelige 
tanker og følelser. Dette kunne innebære at pasientene unngikk å spørre om ting relatert til 
sykdom og forløp, eller at de unngikk å snakke om ting som var vanskelig. 
3.2.3 Ensomhet og isolasjon 
Eriksson (1995, s.36) hevder at i sin lidelse er mennesket alltid i en viss forstand ensomt. 
Flere studier trekker frem ensomhet som en viktig komponent i lidelsen hos uhelbredelig 
syke, og beskriver at pasientene opplever stadig økende isolasjon og ensomhet (Olsson et.al, 
2010, s.609, Rydahl-Hansen 2005, s.218, Sand et.al, 2009, s.17, Sæteren, Lindström & 
Nåden, 2010, s.817).  
Ensomhet kan sees på som en årsak til lidelse, men lidelsen i seg selv kan også føre til en 
følelse av ensomhet og isolasjon. Sæteren, Lindström & Nåden (2010, s.815) beskriver at 
mange pasienter lever i en fortvilelse som de ikke greier å sette ord på, og det er umulig for 
andre å forstå den situasjonen som den syke befinner seg i. Selv om pasientene forsøker å 
være åpen med de rundt seg, er det ingen som virkelig kan ta del i deres lidelse. Pasienten 
føler seg isolert fra omverden, og kan ofte føle seg ensom selv om han eller hun er omringet 
av sine nærmeste.  
Mange pasienter ønsker ikke, eller makter ikke å være åpen om sin lidelse, verken med 
helsepersonell eller med sine nærmeste. Rydahl-Hansen (2005) beskriver at pasienter isolerer 
seg ved å skape og opprettholde en avstand til de profesjonelle og pårørende i håp om å kunne 
kontrollere følelsene sine, og at de dermed sjeldent deler sin lidelse med helsepersonell eller 
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pårørende. I Olsson et.al (2010, s.609) og Sæteren, Lindström & Nåden (2010, s.815) sine 
studier kommer det frem at noen pasienter som ønsket å snakke med sine nærmeste om sin 
lidelse, opplevde at det var deres nærmeste som ikke maktet å snakke om disse temaene. 
Denne mangelen på åpen kommunikasjon førte til at pasientene følte at de bar byrden av 
sykdommen og den forestående død alene. I følge Sæteren (2006, s.1) forblir det meste av det 
et menneske opplever som alvorlig syk i taushet, og dette forsterker pasientens følelse av 
ensomhet ytterligere. 
3.2.4 Håp om helbredelse  
Det finnes en rekke definisjoner av håp. Travelbee (1971, referert i Rustøen, 2001, s.46) 
definerer håp som et mentalt stadium karakterisert ved ønsket om å nå en slutt eller et mål, 
kombinert med noen grad av forventning om at det er oppnåelig.  
Håp er et av de mest sentrale begrepene for uhelbredelig syke pasienter, og perioder med en 
følelse av håpløshet er ofte de mest lidelsesfylte for pasienten (Buch & Hirch, 2007, s.125). 
Håp hos den uhelbredelig syke kan romme mye. Håp om symptomfrie dager, om å få oppleve 
en til jul, eller håp for fremtiden til familien. Men mange uhelbredelig syke pasienter 
uttrykker også et håp om helbredelse (Benzein, Norberg & Saveman, 2001, Elliot & Oliver, 
2009, Rydahl-Hansen, 2005, Kylmä et.al, 2009, Olsson et.al, 2010, Sæteren, Lindström & 
Nåden, 2010). Når den uhelbredelig syke pasienten uttrykker håp om helbredelse blir det av 
helsepersonell gjerne sett på som et urealistisk eller falskt håp, og noe som de profesjonelle 
må ta stilling til (Elliott og Oliver, 2009, s.610). Frykt for å ta fra pasienten håpet er sett på 
som en av barrierene som hindrer åpen kommunikasjon om døden (Kÿlma et.al, 2009, s.372). 
I denne sammenhengen er det derfor håp om helbredelse hos alvorlig syke som blir løftet 
frem.  
Flere studier beskriver at det å beholde et håp om helbredelse er viktig, også for uhelbredelig 
syke pasienter. Studiene beskriver at pasienter har en intellektuell forståelse av at de vil 
komme til å dø, men at de ikke makter eller ønsker å ta det inn over seg følelsesmessig. Håp 
om helbredelse er ikke ensbetydende med at pasienten ikke har forstått alvoret i prognosen 
(Benzein, Norberg & Saveman, 2001, Kÿlma et.al, 2009, Olsson et.al, 2010, Rydahl-Hansen, 
2005, Sand, Olsson & Strang, 2009, Sæteren, Lindström & Nåden 2010). Håp om helbredelse 
kan innebære håp om at det skal skje et mirakel, eller at det skal dukke opp en ny kur. I Elliot 
og Oliver (2009, s.619) sin studie uttaler en pasient at ”så lenge jeg fortsatt lever, er det håp 
for at det skal dukke opp en ny kur”. I Sand, Olsson & Stang (2009, s.16) sin studie uttrykker 
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en kvinne håp om et mirakel: ”jeg prøver å tenke at på samme måte som at kreften plutselig 
kom, kan den også plutselig bare forsvinne”.  
Håp om helbredelse utelukker ikke bevissthet om at døden nærmer seg, og hindrer ikke 
pasienten i å leve i virkeligheten. Håpet vil variere i styrke og innhold, men enkelte kan holde 
fast på håp om et mirakel helt inn til det siste (Benzein, Norberg & Saveman, 2001, s.120, 
Elliot & Oliver, 2009, s.621). Rydahl-Hansen (205, s.218) beskriver at noen pasienter kjempet 
i mot å akseptere døden følelsesmessig, fordi det ville bety å gi opp. Pasientene trodde de ville 
dø raskere, dersom de ga opp håpet om å leve. Mange pasienter opplever døden som svært 
fremmed, og har vanskelig for å forestille seg hvordan, når og hvor de skal dø. Pasientene 
kjemper derfor for å holde døden på avstand, og for å fortsette å leve livet så normalt som 
mulig (Rydahl-Hansen, 2005, s.219, Sand, Olsson & Stang, 2009, s.16).  
3.3 Relasjonen mellom den uhelbredelig syke og helsepersonell 
3.3.1 Faktorer som hindrer åpen kommunikasjon 
Studier viser at helsepersonell sjeldent tar initiativ til å snakke om fremtidsutsikter eller andre 
vanskelige tema med uhelbredelig syke pasienter. Man møter ofte pasienten ut i fra et kropps-
-, sykdoms-, og behandlingsperspektiv. Pasientens fysiske symptomer er i fokus, mens 
pasientens opplevelse av lidelse i mindre grad imøtekommes (Rydahl-Hansen, 2005, s.218, 
Sæteren, Lindström & Nåden, 2010, s.814). Sæteren (2006, s.21) hevder at dersom 
helsepersonell ikke har nok kunnskap om de eksistensielle utfordringer mennesket opplever i 
møte med døden, er det fare for at omsorgen for pasienten blir begrenset, og i verste fall 
krenkende.  
Granek et.al (2013, s.131) har i en studie fra Canada intervjuet 20 onkologer om hvilke 
barrierer som hindrer åpen kommunikasjon om døden. Egen holdning til døden, og personlig 
ubehag ved å snakke om den, ble trukket frem som en barriere. Noen onkologer gikk så langt 
som å si at å snakke om døden oppleves som tabu. I tillegg til legens egne holdninger ble også 
pasienten og familiens motvilje til å akseptere døden trukket frem som en barriere som gjorde 
det vanskelig for legene å kommunisere åpent og ærlig med pasientene.  
Studier viser at pasienter sjeldent tar opp sine bekymringer med helsepersonell. En årsak til 
dette kan være at de frykter at helsepersonell ikke har kunnskap, vilje, mot eller tid til å ta i 
mot deres bekymringer. En annen årsak er at pasientene ikke ønsker å være en byrde. De ser 
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at personalet har det travelt, og ønsker ikke å stjele tid fra andre pasienter(Rydahl-hansen, 
2005, s.218, Sæteren, Lindström & Nåden, 2010, s.814).  
3.3.2 Pasientens ønsker og behov i møte med helsepersonell 
Lidelse knyttet til relasjonen mellom pasient og helsepersonell handler i følge Sæteren (2006, 
s.20) om mangel på omsorg i form av at pasientens eksistensielle lidelse ikke blir sett, og at 
pasienten dermed ikke blir sett som et helt menneske. Hvorvidt pasienter ønsker å snakke med 
helsepersonell om døden eller andre vanskelige følelser, varierer noe fra ulike studier. Men 
derimot er det stor enighet om pasientens behov for å bli sett, møtt med respekt, og ivaretatt 
som et helt menneske (Kvåle, 2007, Olsson et.al, 2010, Rydahl-Hansen, 2005, Sæteren, 
Lindström & Nåden 2010). 
Rydahl-Hansen (2005, s.218) beskriver i sin studie at pasienter bevisst holder tilbake sine 
vanskelige følelser for å beskytte seg selv. Sæteren (2006, s.68) viser til at alle pasientene i 
studiet uttrykte et behov for å snakke om det de opplevde som vanskelig, men samtidig var de 
opptatt av at helsepersonell ikke må være påtrengende. Olsson et.al (2010, s.609) viser til at 
noen, men ikke flertallet, av pasientene ønsket å snakke med helsepersonell om døden, men 
uttrykker samtidig at de ønsker å være forberedt, og selv ta initiativ til samtalen. Å måtte 
snakke om døden i situasjoner der det ikke føltes riktig, opplevdes som svært negativt. Det var 
også viktig for pasientene at samtaler om døden, alltid var preget av håp. Gjennom intervjuer 
med 20 alvorlig syke kreftpasienter har Kvåle (2007) forsøkt å svare på i hvilken grad 
pasienter ønsker å snakke med sykepleiere om vanskelige følelser. Hovedfunnene i studien er 
at pasientene som oftest ikke ønsket å snakke med sykepleierne om vanskelige følelser knyttet 
til fremtidsutsikter. Derimot ønsket de å ha muligheten til å snakke, men fremhevet at de selv 
ville bestemme hvor, når og med hvem.  
3.3.3 Åpenhet og pasientens integritet  
Martinsen (2000, 2005) er sykepleieteoretiker og skriver om relasjonen mellom sykepleier og 
pasient. Hennes teori er likevel overførbar til alle yrkesgrupper som jobber med uhelbredelig 
syke.  
I møtet mellom sykepleier og pasient, har sykepleieren makt som den profesjonelle i 
relasjonen. I følge Martinsen (2000, s.25), er det mye som står på spill for pasienten i dette 
møtet. Ut i fra en forutsetning om at tillitt er grunnleggende i alle menneskers liv, står 
sykepleieren i en posisjon til å bli tillitten verdig, eller å missbruke tillitten. Et hvert menneske 
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forholder seg til sitt liv ut i fra sin selvforståelse og sine erfaringer. Å bli den sykes tillitt 
verdig, innebærer å ikke frarøve den sin selvforståelse (Martinsen, 2000, s.11). Dersom 
sykepleieren kun tar utgangspunkt i at hun vet hva som er best for pasienten, blir pasienten 
gjort maktesløs. Dette kan beskrives som paternalisme. Det innbærer en maktutøvelse og et 
overtramp fra sykepleierens side. Pasienten fratas muligheten for å delta i prosessen om sine 
egne livsmuligheter (Martinsen, 2005,s.145).  
I sin omsorg har sykepleieren et ansvar for å bevare den sykes integritet. Integritet betyr at 
noe er urørlig, eller bør forbli urørlig. Dette innebærer at det er noe som kan bli krenket hvis 
det likevel blir rørt ved. Begrepet integritet har en etisk betydning, og innebærer en vilje til å 
beskytte det sårbare. Integritet sier noe om menneskets grenser for inngrep (Martinsen, 2005, 
s.32). Lørgstrup (1983, referert i Martisen, 2005, s.32) bruker begrepet urørlighetssonen, som 
et elementært fenomen i vår tilværelse, og som noe et hvert menneske gjør krav på. Det å 
bevare hverandres urørlighetssone, fordrer åpenhet. Urørlighetssonen og åpenheten betinger 
hverandre på den måten at det ene fenomenet ikke kan unnvære sin motsetning i det andre. 
Med dette mener Martinsen (2005, s.33) at urørlighetssonen uten åpenhet blir en lukkethet, 
der vi er hverandre uvedkommende. På den andre siden blir åpenhet uten respekt for 
urørlighetssonen til en tankeløs og taktløs åpenmunnethet.  
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4.0 Drøftingsdel  
4.1 Møte med egen død 
Å få en uhelbredelig kreftdiagnose innbærer at døden er ikke lenger kun er en teoretisk 
mulighet, men den blir en nærværende og uunngåelig del av livet. Sæteren (2014, s.36) 
hevder at det postmoderne mennesket har forsøkt å glemme døden. I vårt samfunn er døden 
blitt mer og mer fremmedgjort og det kan gjerne virke provoserende å hevde at døden er en 
viktig del av livet. Døden er i stor grad institusjonalisert i dagens samfunn. I tillegg lever man 
lenger. Mange kan være godt voksne før de opplever at noen som står dem nær, dør. På den 
måten blir vi ikke konfrontert med menneskets dødelighet på samme måte som tidligere. Det 
kan tenkes at dette er en del av årsaken til at mange i dag har et fremmed forhold til døden, 
slik Rydahl-Hansen (2005, s.219) beskriver i sin studie. Når pasientene ikke klarte å forestille 
seg når, hvor og hvordan de skulle dø, ble døden svært fremmed, og noe de i stor grad ikke 
klarte å forholde seg til. 
Vissheten om at døden nærmer seg fører pasienten inn i et ubeskrivelig kaos av følelser og 
reaksjoner (Rydehl-Hansen, 2005, Sæteren, Lindström & Nåden 2010). I dag er det ikke 
uvanlig å lese i dødsannonser, aviser eller ukeblader at noen ”tapte kampen mot kreften”. I 
dette ligger det en hentydning til at døden er et personlig nederlag. Det var kreften og døden 
som vant, og den døde som tapte. Det legger føringer for at det er opp til hver enkelt å vinne 
mot sin sykdom. Hva gjør det med oss når samfunnet rundt presenterer slike holdninger? 
Rydahl-Hansen (2005, s.219) beskriver at pasienter kjemper i mot å akseptere døden, fordi det 
vil bety å gi opp. Kan det tenkes at disse holdningene gjør det vanskeligere for pasienter å 
akseptere døden? Nå det å det dø av kreft forbindes med å ha tapt en kamp, blir det å 
akseptere døden ensbetydende med å gi opp. Døden får et drag av skam og personlig nederlag 
over seg. I følge Sæteren (2014, s.237) er det mye som tyder på at døden er i ferd med å få en 
mer naturlig plass i samfunnet igjen. Men å endre holdninger tar tid. De holdninger 
helsepersonell har til døden, vil avspeiles i det forhold de har til døende pasienter. Sæteren 
(2014, s.237) hevder at helsepersonell har en oppgave i aktivt å bidra til en holdningsendring i 
samfunnet når det gjelder synet på døden og omsorg for den døende.  
Omsorg for alvorlig syke og døende et viktig satsningsområde innenfor dagens helsevesen. 
Hospicefilosofien som i sin tid vokste frem som en motreaksjon på at døden og lidelsen var i 
ferd med å bli fjernet fra den moderne medisinen (Strømskag, 2012, s.25), er i dag innfelt i 
Helsedirektoratets rapport om tilbud til personer med behov for lindrende behandling og 
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omsorg mot livets slutt. Rapporten slår fast at Hospicefilosofien og dens verdier skal være 
grunnleggende i alle tilbud innen lindrende behandling på alle omsorgsnivåer 
(Helsedirketoratet, 2015). I dette ligger det at den uhelbredelig syke blir ivaretatt som et helt 
menneske, fysisk, psykisk sosialt og åndelig. For å ivareta hele mennesket, må en våge å se 
hele spekteret av pasientens lidelse. En må våge å bekrefte og å være forberedt på å ta i mot 
pasientens lidelse, hvordan pasienten enn uttrykker den.  
4.2 Hva er åpenhet?  
Hva ligger det i åpenhet om døden? For meg innebærer det at døden er noe man ikke er redd 
for å snakke om. Det betyr ikke at det er noe man trenger å snakke om hele tiden, men at man 
våger å stå sammen med pasienten i lidelsen. Det innebærer å møte pasienten med respekt, og 
å være var for pasientens signaler. Det innebærer at døden ikke ties i hjel, men at 
helsepersonell og pasient har en felles plattform der døden anerkjennes som en del av 
virkeligheten.  
I denne oppgaven stiller jeg spørsmål om åpenhet om døden kan redusere lidelse. Åpenhet er 
et vidt begrep, og svaret på spørsmålet vil avhenge av hva man legger i begrepet. Dersom 
åpenhet blir en pågåenhet, uten hensyn til pasientens integritet, kan det føre til økt lidelse for 
pasienten. Helsepersonell har i sin omsorg for pasienten et ansvar for å bevare hans eller 
hennes integritet. Integritet betyr at noe er urørlig, eller bør forbli urørlig. Lørgstrup (1983, 
referert i Martinsen, 2005, s.32) bruker begrepet urørlighetssonen, og i denne sammenheng 
kan det sees som pasientens ønske om eller vilje til å snakke om egen død. For pasienter som 
ikke ønsker å snakke om sin lidelse eller forestående død, kan en pågåenhet fra 
helsepersonellets side beskrives som en inngripen i pasientens urørlighetssone. Martinsen 
(2005, s.32) hevder at åpenhet og urørlighetssonen betinger hverandre. Med det menes at 
urørlighetssonen uten åpenhet blir en lukkethet, mens åpenhet uren respekt for 
urørlighetssonen blir en tankeløs og taktløs åpenmunnethet. I dette ligger det en utfordring i 
finne en balanse der en våger vise åpenhet på den ene siden, og bevarer pasientens integritet 
på den andre siden.  
Per Fugelli, professor i sosialmedisin og selv kreftsyk, skriver i sin bok ”Døden skal vi danse” 
(2010, s.14) at ”selv på Radiumhospitalet, hvor død er like vanlig som kneipbrød, er døden et 
ikke-ord. Det brukes bare ikke”. Hvorfor er helsepersonell som til daglig jobber med alvorlig 
syke og dødende, så redde for å snakke om døden? Sæteren (2006, s.68) beskriver at de 
pasienter som selv har et åpent forhold til egen død, opplever en større åpenhet fra 
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helsepersonellets side enn de pasienter som ikke nevner ordet død eller på annen måte gir 
uttrykk for at de er oppmerksomme på alvoret i situasjonen. Fra egen praksis som sykepleier i 
en kreftavdeling kjenner meg godt i godt igjen i dette. Når pasienter ikke viser at de har 
forstått alvoret i sin sykdom, kan det bli en slags uro i pleiegruppen. Har ikke pasienten 
forstått at han ikke kan bli frisk? I frykt for å si noe som vi tror pasienten ikke er klar for å 
høre, blir døden et ikke-tema. Det at pasienter som selv er åpne, opplever åpenhet fra 
helsepersonell, kan tyde på at helsepersonell ikke er redde for det å snakke om døden i seg 
selv, men at en er redd for å overskride pasientens grenser. Da får man en lukkethet, der 
respekt for pasientens urørlighetssone hindrer åpenhet. I dette ligger det også en antagelse om 
at pasienter som ikke på eget initiativ er åpen om sin lidelse, anser hele sin lidelse som sin 
urørlighetssone. Men kanskje vil helsepersonell som utviser åpenhet, også oppleve en større 
åpenhet tilbake fra pasientenes side? 
Granek (et.al, 2013, s.131) peker på at pasienters motvilje til å akseptere døden er en barriere 
som hindrer åpen kommunikasjon. Kan det tenkes at når pasientene ikke selv nevner ordet 
død eller på annen måte gir uttrykk for at de er oppmerksomme på alvoret i situasjonen, så 
tolker helsepersonell dette som at pasienten ikke har forstått, eller ikke aksepterer døden? At 
når helsepersonell er usikker på hvor pasienten er, hva han eller hun tenker og i hvilken grad 
de forholder seg til egen død, blir en redde for å bruke ordet død, eller på annen måte uttrykke 
alvoret i situasjonen overfor pasienten. Når helsepersonell unngår å snakke om døden, kan det 
tenkes at det legger føringer for hvordan pasienten også snakker om døden? Resultatet blir at 
både pasienten og de profesjonelle forholder seg til pasientens lidelse i stillhet.  
4.2.1 En pasienthistorie  
I praksis på en lindrende enhet var jeg vitne noe som jeg opplevde som et godt møte mellom 
sykepleier og pasient. Pasienten kom fra en kreftavdeling. Hun hadde startet 3.linje 
behandling for et aggressivt lymfom. Hun hadde ikke respondert på noe av behandlingen, og 
var blitt svært dårlig av kurene. Hun skulle vurderes for ny kur etter et kort opphold på 
lindrende enhet. Denne samtalen fremstod for meg som god, fordi den bevegde seg inn på 
alvoret i pasientens situasjon på en måte som viste både varsomhet og åpenhet. Det som ble 
sagt var ”Nå har du en viss tid igjen, så nå må du tenke på hva som er viktig for deg, og hva 
du vil bruke denne tiden til”.  
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Denne setningen bekrefter at døden vil komme, men fokuset er på tiden som er igjen. Dermed 
ligger det også håp i setningen. Den er ærlig, uten å være konfronterende, og gir pasienten 
rom for selv å velge om hun vil gå videre inn på tema eller ikke.  
Pasienten valgte å gå litt videre, og det kom frem at hun ikke hadde snakket med familien sin 
om situasjonen. Hun sa at hun trodde ikke de visste hvor alvorlig situasjonen var, ”de sier hele 
tiden at dette skal gå bra”. Da sa sykepleieren at ”jeg er sikker på at de også vet det”. Hun sa 
at kanskje familien beholdt håpet ovenfor henne, for hennes del. Pasienten virket veldig lettet 
over å høre dette, og hun trodde nok at det stemte. Gjennom symptomkartlegging var det 
tydelig at pasienten opplevde stor lidelse, men hun tok ikke selv initiativ til å snakke om det 
som var vanskelig, verken med helsepersonell eller sine nærmeste. I samtalen viser 
sykepleieren initiativ og åpenhet, men uten å være pågående. Hun viser pasienten at hun ser 
hennes lidelse, og gir signal om at her er rom for å ta opp det som er vanskelig. Kanskje er 
dette også et eksempel på at åpenhet fremmer åpenhet?  
4.3 Å redusere lidelse  
Eriksson (1995, s.32) hevder at å kjempe mot lidelsen, innebærer at man våger å være i 
lidelsen, og våger å erkjenne at den finnes. Kun ved å gjennomleve sin lidelse, kan mennesket 
tilskrive den mening. Av dette kan man tolke at kun ved å erkjenne sin dødelighet, ved å 
forholde seg til sorgen over å skulle forlate livet, kan den syke finne mening i sin lidelse. Ikke 
alle klarer komme frem til en slik forsoning. Men vil det ikke likevel være andre faktorer som 
kan bidra til å redusere den opplevde lidelsen?  
Lidelse beskrives som en kamp mellom det gode og det onde (Eriksson, 1995, s.52), og for 
pasientene blir det avgjørende om deres kamp beveger seg mot helse eller mot lidelse. 
Pasienter uttrykker helse som å kunne leve så normalt som mulig, opplevelse av 
symptomlindring, tilhørighet, ansvar for eget liv, livsmot og håp. Lidelse beskrives som 
kroppslige plager og ubehag, usikkerhet, sorg, savn, fortvilelse, angst og ensomhet. Lidelse og 
helse kan sees på som hverandres forutsetninger, og består i et dialektisk forhold til 
hverandre(Sæteren, 2006). På samme måte blir da pasientens uttrykk for helse og lidelse 
hverandres motsetninger; Tilhørighet og ensomhet, kontroll og maktesløshet/usikkerhet, håp 
og angst/fortvilelse. Livet kan således sees som en kamp mellom disse motsetningene. Med 
utgangspunkt i dette, vil det å redusere lidelse innebære en bevegelse mot symptomlindring, 
tilhørighet, ansvar for eget liv, livsmot og/eller håp. Kan så åpenhet om døden bidra til å føre 
pasienten i retning mot en eller flere av disse aspektene av opplevd helse? 
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4.3.1 Informasjon som et tveegget sverd  
I litteraturen er det ulike oppfatninger om hvorvidt pasienter ønsker informasjon om sykdom, 
forløp og den forestående død. Lidelsesaspektet her handler om opplevelse av kontroll kontra 
opplevelse av maktesløshet og usikkerhet. Sæteren, Lindstrøm og Nåden (2010 s.814) viser til 
at informasjon er svært viktig for pasientene. Usikkerhet og uforutsigbarhet i hverdagen er en 
årsak til en følelse av maktesløshet. Informasjon er med på å gi pasientene en opplevelse av 
kontroll. Mangel på informasjon, eller en følelse av at helsepersonell holder tilbake 
informasjon skaper usikkerhet hos pasientene.  
På den annen side beskriver Rydahl-Hansen (2005, s.218) at pasientene i hennes studie 
uttrykte en frykt for å få informasjon. For dem var maktesløsheten dominert av en frykt for å 
bli overmannet av angst. Opplevelsen av å ha kontroll var viktig også for disse pasientene, 
men for dem var kontroll knyttet til det å ha følelsesmessig kontroll. Pasientene unngikk å 
spørre om ting som angikk sykdom og prognose. De fryktet at dårlige nyheter ville utløse en 
angst som de ikke ville klare å kontrollere.  
Studiene er forholdsvis like i design og begge har som formål å utdype pasienters opplevelse 
av lidelse ved uhelbredelig sykdom. Studiene er utført i henholdsvis Norge (Sæteren, 
Lindstrøm og Nåden, 2010) og Danmark (Rydahl-Hansen, 2005). Informantene i begge 
studiene er pasienter med uhelbredelig sykdom. Men mens Rydahl-Hansen (2005) har 
intervjuet pasienter ved en lindrende avdeling, har Sæteren, Lindtröm og Nåden (2010) 
intervjuet pasienter ved en vanlig kreftavdeling, og pasientene i studien mottok palliativ, 
tumorrettet behandling. Det kan tenkes at dette kan være noe av årsaken til at pasientene 
uttrykker ulike behov. Kanskje opplever pasientene som får behandling håp i større grad. 
Rydahl-Hansen (2005, s.218) beskriver at etter hvert som sykdommen utviklet seg og 
pasientene fikk mer symptomer, var det ofte svært små ting som kunne føre til at de ble redde 
og usikre. Samtidig ble det vanskeligere og vanskeligere for dem å gjenvinne kontrollen. Noe 
som kan tyde på at opplevelsen av kontroll kan endre innhold etter hvert som sykdommen blir 
mer fremtredende. 
På den annen side kan disse motsetningene også sees på som et uttrykk for kompleksiteten i 
mennesket. Selv om studier peker på en rekke likhetstrekk i pasientens opplevelse av å leve 
med uhelbredelig sykdom, er ingen mennesker like. Motsetningene i helse og lidelse uttrykt 
som kontroll og maktesløshet, er et av de mest grunnleggende reaksjonene som pasientenes 
følelsesliv utspiller seg rundt (Rydahl-Hansen, 2005, Olsson et.al, 2010, Sæteren, Lindström 
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og Nåden, 2010). Behovet for å bevege seg mot opplevelsen av kontroll og bort fra 
maktesløsheten, er et iboende behov hos alle. Det er innholdet i hva som gir hver enkelt en 
opplevelse av kontroll eller maktesløshet som varierer. For noen betyr kontroll å vite mest 
mulig, mens for andre betyr kontroll å holde virkeligheten på avstand. Utfordringen for 
helsepersonell ligger her i å oppfatte hva som gir hver enkelt pasient en følelse av kontroll i 
eget liv.  
En annen ting å ta i betraktning er at selv for pasienter som i studier uttrykker et ønske om 
informasjon, eller om å snakke med helsepersonell om vanskelige tanker, er det avgjørende at 
samtalen må skje på pasientens egne premisser. Pasientene fremhever viktigheten av at 
helsepersonell ikke må være for påtrengende (Sæteren, 2006, s.68), og at de ønsker å være 
forberedt (Olsson, et.al, 2010, s.609). I Kvåle (2007) sin studie, ønsket pasientene oftest ikke 
å snakke med helsepersonell om vanskelige tanker og følelser, men de presiserte viktigheten 
av at muligheten var til stede de gangene de trengte det. Dette fremhever viktigheten av at 
åpenhet ikke er ensbetydende med at døden skal snakkes om. Å måtte snakke om døden i 
situasjoner der det ikke føles riktig, oppleves som svært negativt (Olsson et.al, 2010). I Olsson 
et.al (2010, s.609) sin studie snakker en pasient om forholdet til legen sin slik: ”hun vil alltid 
snakke om døden. Jeg ba henne stoppe. Jeg tenker ikke på døden. Jeg har fortsatt litt håp 
igjen”. Pågåenhet fra helsepersonell vitner om paternalisme, der den profesjonelle handler ut i 
fra hva han eller hun mener er best for pasienten, uten å ta hensyn til pasientens ønsker 
(Martinsen, 2005, s.145).  
4.3.2 Balansere håp og virkelighet  
Håp går igjen som et sentralt tema i litteratur og forsking som omhandler uhelbredelig syke, 
og det er enighet om at uhelbredelig syke pasienter ofte har et håp om helbredelse (Benzein, 
Norberg & Saveman, 2001, Elliot & Oliver, 2009, Rydahl-Hansen, 2005, Kylmä et.al, 2009, 
Olsson et.al, 2010, Sæteren, Lindström & Nåden, 2010). I denne oppgaven er det spesifikt håp 
om helbredelse som blir løftet frem. Dette er relevant fordi det har betydning for hvordan 
helsepersonell forholder seg til pasienten. Når den uhelbredelig syke pasienten uttrykker håp 
om helbredelse er det lett å tenke at pasienten ikke har forstått alvoret i sitasjonen. Fra egen 
praksis opplever jeg det som vanskelig å møte uhelbredelig syke som uttrykker håp om 
helbredelse. På den ene siden ønsker en å forsikre seg om at pasienten har forstått alvoret i 
situasjonen, mens på den annen side ligger det en frykt for å ta fra pasienten håpet.  
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Etter gjennomgang av litteraturen som er brukt i denne oppgaven, tyder mye på at en slik 
reaksjon gjerne skyldes uvitenhet eller usikkerhet fra helsepersonellets side. Det at 
uhelbredelig syke uttrykker håp om helbredelse er ikke ensbetydende med at de ikke har 
forstått alvoret i situasjonen, og hindrer ikke pasienten i å leve i virkeligheten (Benzein, 
Norberg & Saveman, 2001, s.120, Elliot & Oliver, 2009, s.621).  
Forskjellen mellom pasientens og helsearbeiderens håp blir ofte i litteraturen kalt fornektelse 
eller urealistisk håp (Rustøen, 2001 s.48). Det å skille mellom realistisk og urealistisk håp 
forutsetter en felles virkelighetsoppfatning. Det som for en person oppfattes som urealistisk 
håp, kan være realistisk for en annen som kanskje har andre erfaringer eller en annen tro. 
Uttrykket urealistisk håp har noe negativt over seg. Mens håp er noe positivt for pasienten. 
Rustøen (2001, s.48) fremhever skillet mellom ønske og håp. Travelbee (1971, referert i 
Rustøen, 2001, s.46) definerer håp som et mentalt stadium karakterisert ved ønsket om å nå en 
slutt eller et mål, kombinert med noen grad av forventning om at det er oppnåelig. Om en tar 
vekk forventningen om at ønsket er oppnåelig fra denne definisjonen, sitter man igjen med 
bare et ønske. For å illustrere dette skillet kan en si at et svakt håp kan ha et sterkt ønske i seg. 
For en som er uhelbredelig syk kan det bety at selv om en har akseptert at døden er 
uunngåelig, kan han eller hun fortsatt ha et sterkt ønske om å leve. Ønsket er uavhengig av 
forventning om at det er oppnåelig. Kanskje blir pasientens ønske noen ganger forvekslet med 
håp, og kanskje til og med fornektelse?  
Det kan være vanskelig å møte pasientens urealistiske håp. En følelse av håp fører pasienten i 
retning av helse, mens en følelse av håpløshet er forbundet med stor lidelse. I møte med 
pasienten er det derfor viktig å ikke ta fra pasienten håpet. Samtidig kan det å bekrefte et 
urealistisk håp gjerne skape misstillit eller falske forventninger. Håp er ikke noe pasienten 
betingelsesløst er i besittelse av, men derimot befinner pasienten seg i en kamp mellom håp 
og håpløshet. Pasienter har ulike strategier for å beholde, opprettholde eller å gjenvinne håpet. 
En slik strategi er å unngå å snakke med helsepersonell om sin lidelse, da det gjerne blir sett 
på som en situasjon som kan true håpet (Olsson et.al, 2010, s.610). I møte med pasienten har 
helsepersonell en makt som den profesjonelle i relasjonen (Martinsen, 2000, s.25). Martisen 
(2000, s.11) hevder at for å bevare pasientens integritet, er det viktig å møte pasienten ut i fra 
pasientens selvforståelse. I denne sammenhengen kan det bety at pasienten må få lov å håpe 
på helbredelse, selv om det i helsepersonellets øyne kan sees på som urealsistisk eller en form 
for fornektelse.  
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Frykt for å true pasientens håp kan gjøre at åpenhet om døden blir vanskelig. Spørsmålet er 
om åpenhet nødvendigvis må true pasientens håp? Utfordringen for helsepersonell i møte med 
den uhelbredelig syke ligger i å balansere håp og virkelighet. Dersom helsepersonell har 
kunnskap om at pasientens håp eller ønske om helbredelse ikke hindrer pasienten i å leve i 
virkeligheten, vil kanskje dette møtet bli lettere. Kunnskap og trygghet kan gjøre det lettere 
for helsearbeideren å møte pasienten på en måte som verken bekrefter eller truer håpet.  
4.3.3 Å se hele mennesket 
Ensomhet og isolasjon er viktige komponenter i lidelsen hos uhelbredelig syke (Olsson et.al, 
2010, s.609, Rydahl-Hansen 2005, s.218, Sand et.al, 2009, s.17, Sæteren, Lindström & 
Nåden, 2010, s.817). Pasienter opplever at ingen virkelig kan ta del i deres lidelse. I følge 
Sæteren (2006) forblir det meste av det et menneske opplever som alvorlig syk i taushet, og 
dette forsterker pasientens følelse av ensomhet ytterligere. En årsak til at pasienter ikke tar 
opp vanskelige tema med helsepersonell kan være de tviler på helsepersonellets evne, tid, 
vilje eller mot til å ta i mot deres bekymringer (Rydahl-hansen, 2005, s.218, Sæteren, 
Lindström & Nåden, 2010, s.814). Å bli avvist i forsøk på å dele sin lidelse forsterker 
pasientens følelse av ensomhet og håpløshet (Olsson, et.al, s.609). Det kan tenkes at dersom 
pasienten forventer å bli avvist, at han eller hun vil beskytte seg mot dette ved å holde 
bekymringene sine for seg selv. Dette fremhever viktigheten av at helsepersonell fremviser 
åpenhet, da det også innebærer å vise tilgjengelighet og vilje til å ta i mot.  
Noen pasienter opprettholder en avstand til de profesjonelle i håp om å kontrollere følelsene 
sine (Rydahl-Hansen, 2005). Dette kan sees på som en forsvarsmekanisme. Dersom 
helsepersonell er for pågående med å snakke om død eller lidelse, vil det innebære å bryte ned 
denne forsvarmekanismen. Noe som kan resultere i økt lidelse i form av tapt kontroll og økt 
maktesløshet for pasienten. Kan en relasjon som er preget av åpenhet, men uten å være 
pågående, redusere følelsen av ensomhet og isolasjon for pasienter som ikke makter å snakke 
om sin lidelse? I følge Eriksson (1995, s.18) er den dypeste følelsen av ensomhet å ikke bli 
sett av noen, og kanskje er dèt også den dypeste lidelse. Å utvise åpenhet handler om å vise 
med sin holdning at det er rom for å ta opp vanskelige tema. Det kan være å vise med sin 
tilstedeværelse at en har kunnskap, tid og mot til å ta i mot det som måtte komme. På den 
måten kan pasienten føle seg sett, uten at lidelsen nødvendigvis må snakkes om. Pasienter 
beskriver det som betryggende å vite at menneskene rundt dem er klar over den eksistensielle 
situasjonen de er i (Sæteren, 2006). Åpenhet handler ikke om at lidelsen eller døden skal 
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snakkes i hjel, men at den ikke skal ties i hjel. Hvorvidt pasienter ønsker å snakke med 
helsepersonell om døden eller andre vanskelige følelser, varierer noe fra ulike studier. Men 
derimot er det stor enighet om pasientens behov for å bli sett, møtt med respekt, og ivaretatt 
som et helt menneske. (Kvåle, 2007, Olsson et.al, 2010, Rydahl-Hansen, 2005, Sæteren, 
Lindström & Nåden 2010). Følelsen av å bli sett som et unikt individ gir pasientene er følelse 
av verdi. Det motsatte, å bli behandlet som et objekt, som ”en i rekken”, oppleves som 
krenkende (Sæteren, Lindström & Nåden 2010, s.814). Av dette kan man tolke at det å ha en 
god relasjon til helsepersonell er av betydning, men at en god relasjon ikke er ensbetydende 
med at man trenger å snakke om det som er vanskelig.  
Samtaler om døden og lidelse har til hensikt å hjelpe pasienten til å gjennomleve sin lidelse, 
til å finne mening i lidelsen. Pasienter som i løpet av sykdomsforløpet har vært i stand til å 
forholde seg til sorgen over å skulle forlate livet, har større forutsetning for å komme frem til 
en forsoning med seg selv før døden inntreffer (Sæteren, 2014, s.245). Men ikke alle vil klare 
dette. Kubler-Ross (1972, referert i Sæteren, 2014, s.244) beskrev stegene pasienten tar på 
veien mot å akseptere døden. Fornektelse, sinne, kjøpslåing, depresjon og akseptasjon. Selv 
om det er anerkjent at pasienter ikke følger disse stegene kronologisk, kan det være en viktig 
påminner om at det å akseptere døden er en lang prosess. Ingen kan sette en norm for hvordan 
man bør leve som uhelbredelig syk, eller for hvordan man bør forholde seg til sin egen død. 
Noen pasienter vil med tiden finne frem til en forsoning før døden inntreffer. Andre vil holde 
fast på håp om liv helt til det siste. Alle pasienter er forskjellige, og det er kanskje det 
viktigste utgangspunktet i møtet mellom helsepersonell og pasient. I følge Eriksson (1995, 
s.76) innebærer det å lindre pasientens lidelse fremfor alt å ikke krenke hans eller hennes 
verdi, ikke å fordømme og missbruke makt, men i stedet gi den pleie pasienten trenger. Dette 
innebærer å se hele mennesket, hele dens lidelse. Kanskje kan åpenhet der en samtidig viser 
respekt for pasientens integritet beskrives som tilstedeværelse. En imøtekommelse, som er 
preget av en balanse mellom initiativ og tilbakeholdenhet og som fremfor alt ser den enkelte 
pasient som et unikt individ.  
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5.0 Konklusjon 
Uhelbredelig syke pasienter lever i et ubeskrivelig kaos av følelser, en kamp fylt av store 
indre motsetninger. For de fleste innebærer det en stor lidelse som er preget av ensomhet, 
angst, maktesløshet, sorg og fortvilelse. Håp, tilhørighet og kontroll er følelser som kan bidra 
til redusere den opplevde lidelsen. Av helsepersonell kreves det personlig og faglig 
kompetanse for å kunne bidra til å redusere omfanget av den lidelsen pasientene opplever når 
de står overfor dødens virkelighet. Det viktigste for helsepersonell i møte med uhelbredelig 
syke er vissheten om at et hvert menneske er forskjellig, og reagerer på ulik måte på det å 
skulle dø. Helsepersonell har en makt som den profesjonelle i møtet med pasienten. I det 
ligger en mulighet til å forsterke eller å redusere lidelse. Pågåenhet uten respekt for pasientens 
integritet oppleves krenkende og kan øke pasientens følelse av maktesløshet. Ved å oppleve å 
bli sett, respektert og behandlet som et helt og unikt menneske kan pasienter oppleve seg 
mindre alene i lidelsen. Ingen kan sette en norm for hvordan den uhelbredelig syke skal 
forholde seg til døden. Åpenhet om døden innebærer at døden verken snakkes i hjel eller ties i 
hjel, men at helsepersonell gjennom en balanse mellom initiativ tilbakeholdenhet viser at det 
er rom for å snakke om det som er vanskelig. Ved å våge å være tilstede kan helsepersonell 
vise at de har kunnskap, vilje og mot til å ta i mot pasientens bekymringer. Å lindre lidelse 
innebærer fremfor alt å ikke krenke, men å bekrefte pasientens verdi som et unikt menneske. 
Denne oppgaven besvarer langt fra alle spørsmål, men kanskje gir den et innblikk i 
uhelbredelig sykes opplevelsesverden, som kan være nyttig for helsepersonell som jobber 
med denne pasientgruppen.  
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Vedlegg 1: 
SØKEHISTORIKK  
Problemstilling: Kan åpenhet om døden bidra til å redusere lidelse for uhelbredelig syke 
kreftpasienter? 
 
Database/ 
Søkemotor/ 
Nettsted 
Søke 
nr 
 
Søkeord/ 
Emneord/ 
søkekombinasjoner 
Antall 
 treff  
Kommentarer til 
søket/treffliste 
(fyll ut etter behov, 
kommenter gjerne 
kombinasjonene) 
Cochrane library 1 Neoplasm and suffering 26  
2 Neoplasm and death 152 For mange, legger til nytt 
søkeord, communication  
3 Neoplasm and death 
and communication  
15  
Swemed+ 
 
1 Neoplasm and suffering 32  
2 Neoplasm and hope 8  
3 Neoplasm and attitude 
to death 
49  
4 Neoplasm and death 23 Her fant jeg en fagartikkel 
basert på en 
forskningsartikkel, som jeg 
så søkte opp og har brukt i 
oppgaven: coping strategies 
in the presence of one’s own 
impending death from 
cancer 
Pubmed 1 MeSH awareness and 
death and MeSH 
neoplasm 
28 Ingen valgte artikler. Et par 
som er relevant ift tema, 
men utelukket pga de er fra 
Kina og Taiwan.  
2 Neoplasm and hope 
and death 
615 For mange. Begrenser ved å 
bruke death MeSH i stedet 
for fritekst 
2 
 
3 Neoplasm and hope 
and death (MeSH) 
18 Her fant jeg tre artikler some 
er tatt med i oppgaven:- 
-Hope, life and death 
-Latching into life…  
-Maintaining hope when 
close to death 
4 Attidude to death 
(MeSH) and suffering 
(MeSH) and neoplasm 
(Mesh) 
147 Litt mange, forsøker å 
begrense til siste 15 år og 
voksne over 19 år 
5 Attidude to death 
(MeSH) and suffering 
(MeSH) and neoplasm 
(Mesh). Filter: recent 15 
year, adult: 19+ 
45  
6 Death (Mesh) and 
suffering (MeSH) and 
neoplasm (MeSH) 
Filter. Recent 15 years, 
adult 19+ 
7  
PubMed 7 Neoplasm and 
suffering, filter: 
Review, recent 15 
years, adult 19+ 
247 Veldig mange, legger til 
søkeord, death 
8 Neoplasm and suffering 
and death filter: 
Review, recent 15 
years, adult 19+ 
16  
9 Neoplasm and death 
and communication  
Filter: review, recent 15 
years, 19+ 
15  
10 Hope and neoplasm 
and palliative care 
38 Via en artikkel jeg klikket inn 
på, fikk jeg opp relaterte 
3 
 
Filter: review, recent 10 
years.  
treff, og derfra ble en 
artikkel valgt 
-Hope in palliative care 
11 Lived experience and 
terminal cancer 
30  
    
Ovid nursing 1 Neoplasm and suffering 545 Legger til nytt søkeord, 
communication 
2  Neoplasm and suffering 
and communication 
151 Fortsatt for mange, prøver 
med filter 
3 Neoplasm and suffering 
and communication 
Filter: recent 15 years, 
adult 19+ 
64  
4 Neoplasm and death 
and communication 
7  
5 Neoplasm and Attitude 
to death  
660 Veldig mange, legger til nytt 
søkeord, suffering 
6 Neoplasm and attitude 
to death and suffering 
34 Herfra ble to artikler valgt: 
-Hospitalized patients 
experienced suffering in life 
with incurable cancer 
- The meaning of the lived 
experience of hope in 
patients with cancer 
    
    
    
     
 
 
 
